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Jednym z fundamentalnych problemow, i to o charakterze wielkiego wyzwania
teoretycznego, psychologii zajmujgcej sie diagnozag i projektowaniem pomocy dla
0s6b z ograniczeniami sprawnosci jest stopien plastycznosci ich zachowania. Czy ich
czasem znacznie odmienna sprawno$¢ umystowa i motoryczna jest Scisle
determinowana przez ich materiat genetyczny, czy tez jest rezultatem okolicznoSci
poznawczych, spotecznych i materialnych, w ktérych ludzie ci sie znalezli? Nauka o
procesach poznawczych cziowieka ujmowanych w perspektywie rozwojowej
(developmental neuroscience), a takze biologia ewolucyjna dostarczajg wielu
dowoddéw na to, iz fenotypy ludzkie — rowniez te poznawcze — sg ksztaltowane i
modyfikowane przez sSrodowiska, w ktérych dane osoby sie znalazty. Brak w
trudnych sytuacjach pomocy ze strony oséb z najblizszej rodziny, brak przyjaciot,
grup towarzyskich, adekwatnych do potrzeb i zmniejszonej w jakims zakresie
sprawnosci ofert edukacyjnych i zawodowych czy wreszcie brak poczucia
bezpieczenstwa finansowego mogg uwypukli¢ istnienie niepetnosprawnosci lub
wrecz je wygenerowac¢ (Branson, Miller, 2002). Z drugiej strony odpowiednio
skonstruowane otoczenie moze zminimalizowac przejawy dysfunkcji umystowych i
ruchowych, podwyzszajgc dobrostan psychiczny os6b nie tylko z juz prawnie
orzeczonymi niepetnosprawnosciami (tzw. niepetnosprawnos¢ prawna) (OECD,
2003; Barton, 2006), ale takze osoéb, ktére czujg sie nie w petni sprawne, cho¢ nie
majg odpowiedniego potwierdzajgcego to orzeczenia (tzw. niepetnosprawnos$c¢
biologiczna).

1. Metafora krajobrazu epigenetycznego
Nacisk, jaki psychologia ktadzie na genetyczne uwarunkowania niektorych

rodzajéw niepetnosprawnosci (Alper, Ard, Beckwith, 2004) jest zrozumialy,

" Kontakt z autorami: maciej.blaszak@wp.pl, aibrzez@amu.edu.pl, lukasz.przybylski@amu.edu.pl




Btaszak, M., Brzezinska, A. I., Przybylski, £. (2010). Strategie podwyzszania jako$ci zycia 0s6b
niepetnosprawnych: perspektywa neurokognitywistyki rozwojowej. Nauka, 1, 115-138.

szczegolnie w $wietle jej historii. Sitg nowoczesnej psychobiologii (por. Casey, 2004)
jest wykorzystanie genetyki do definiowania normy / patologii ludzkich zachowan, co
doprowadzito do wielu istotnych odkry¢ w dziedzinie etiologii choréb cztowieka. Jak
to jednak czesto bywa, dorazne wzgledy praktyczne — czyli zaniechanie badan nad
epigenezg i nacisk na role genow — ulegty przeksztatceniu w dogmat badawczy,
traktujgacy wrazliwosc¢ srodowiskowg fenotypu cztowieka jako szum informacyjny, a
nie przedmiot rzetelnych analiz. W tej perspektywie plastycznos¢ fenotypu jedynie
zakiéca odkrycie adaptacyjnych wzorcéw Iludzkiego zachowania, bedacych
rezultatem selekcji okreslonych gendéw. Niepetnosprawnosci bylyby zatem
patologiami tychze adaptacyjnych wzorcéw, nie podlegajgcymi znaczacym
modyfikacjom Srodowiskowym, a odmienne sposoby odbioru rzeczywistosci
podlegatyby klasyfikacji jako inwalidztwo, upo$ledzenie czy niedorozwdj (Wright,
Digby, 1996).

Nazwanie drugiej osoby ,uposledzong” lub ,niedorozwinietg” jest nie tylko
trudne do zaakceptowania z etycznego punktu widzenia (Edwards, 2009), lecz
réwniez nie znajduje uzasadnienia w naukowym obrazie, ktérego na temat rozwoju
cztowieka dostarczajg wspotczesna psychologia rozwoju, embriologia i teoria
ewolucji. Dyscypliny te podkreslaja, iz znakiem rozpoznawczym zycia na Ziemi jest
jego réznorodnos¢, rowniez miedzyosobnicza. Kazdy z nas ma unikatowy wzér linii
papilarnych, ksztat matzowiny usznej i wyglad struktury kostnej wokét oczu.
Myslenie o cziowieku w kategoriach norm - anatomicznych, fizjologicznych,
motorycznych czy poznawczych - znieksztatca obraz proceséw prowadzacych do
powstania koncowego fenotypu, sugerujgc, iz przyroda tworzy biologiczne typy
idealne w oparciu o genetycznie zdefiniowany cel. Miliony lat ewolucji miatyby — na
poziomie genotypu — zdefiniowac¢ prawidiowy wyglad cztowieka, prawidtowy sposéb
jego funkcjonowania i prawidiowy wzorzec odbierania rzeczywistosci, nakreslajac
nieprzekraczalng granice dla osob, ktére juz w momencie narodzin pod owg norme
anatomiczng, fizjologiczng czy psychologiczng nie podpadajg. W Swiecie typow
idealnych istnienie pewnych ludzkich przypadkéw jest trudne do wyjasnienia.

Leslie Lemke (za: Treffert, Wallace, 2003) zagrat - w wieku czternastu lat - | koncert
fortepianowy Czajkowskiego, ktéry ustyszat pierwszy raz w zyciu kilkka godzin wcze$nie;.
Lemke nigdy nie pobierat lekcji gry na instrumencie, jest niewidomy i cierpi na porazenie
mozgowe.

Richard Wawro (za: ibidem) tworzy rysunki, akwarele i obrazy olejne niezwykle wiernie
oddajgce rzeczywistos¢ i nadajace jej oryginalny poetycki wyraz. Jego dzieta kolekcjonuje
Margaret Thatcher i Watykan. Wawro cierpi na autyzm.
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Kim Peek (za: ibidem) jest chodzaca encyklopedig: zapamietat ponad 7600 przeczytanych
ksigzek. Jego przyjaciele nazywajg go ,Kim-puter’. Mézg Peeka jest pozbawiony spoidta
wielkiego i ma zdeformowany moézdzek.

Abigail i Brittany Hensel (za: www.whatjamiefound.com/.../2008/01/2heads 08.jpg) sa
blizniaczkami, ktorych glowy osadzone sa na wspolnym ciele. Potrafia ptywac, jezdzi¢
rowerem i gra¢ w koszykowke. Prowadzg samochdd — kazda z nich zdawata swéj egzamin na
prawo jazdy, wykorzystujac kazdorazowo to samo ciato, ale ré6zne mézgi. Kazda z nich ma
inny temperament, inng osobowosc i inne plany na przysztosc¢.

Leslie Lemke, Richard Wawro, Kim Peek i siostry Hensel uswiadamiajg nam,
iz natura cziowieka jest znacznie bardziej nieprzewidywalna niz wyjasnia to teoria
archetypow genetycznych. Ta ostatnia przeprowadza ostrg granice miedzy nami a
nimi, zaktadajac iz wiekszos¢ ludzi przychodzi na swiat perfekcyjnie uksztaltowana
pod wzgledem fizycznym i umystowym, doktadnie tak, jak powinni wygladac.
Polimorficznos¢ ludzkich fenotypow nie jest traktowana jako taksonomiczna cecha
naszego gatunku, a dyscypliny opisujgce mechanizmy rozwojowe] plastycznosci
cztowieka sg wykluczane z syntetycznej wersiji teorii ewolucji. Dotyczy to embriologii,
biologii rozwoju, psychologii porownawczej, endokrynologii i neurobiologii. Ton w
badaniach genezy niepetnosprawnosci ciggle nadaje genetyka.

Konsekwencjg dominacji teorii archetypow w  badaniach  oséb
niepetnosprawnych jest dobre rozumienie nastepstw doboru okreslonych cech
genetycznych, i staba znajomos¢ wplywéw sSrodowiska na rozwojowe zrodfa
ewolucyjnej zmiennosci fenotypow. Pojeciowa préznia, spowodowana brakiem
adekwatnej teorii rozwoju i ewolucji zostata wypetniona przez metafory, z ktérych
najbardziej znang jest metafora krajobrazu epigenetycznego Conrada H.
Waddingtona (1957). Zdaniem tego brytyjskiego embriologa krajobraz epigenetyczny
jest dobrg wizualizacjg procesu rozwojowego struktur biologicznych: przetecz
widoczna na Rys. 1. reprezentuje poczatkowy stan zaptodnionej komorki jajowej, a
doliny sg $ciezkami rozwojowymi, prowadzgcymi do okreslonych stanéw koncowych,

takich, jak np. funkcjonalna nerka, watroba lub mozg.
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Rys. 1. Pejzaz epigenetyczny
Zrédto: Waddinaton, 1957, s. 29
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Sciezki rozwojowe sg tak silnie skanalizowane, ze wiele réznic w genotypie,
wywotanych na przyktad laboratoryjng inaktywacja poszczegolnych gendéw
(genetyczny knock-out; Reece, 2004), wprowadza niewielkie réznice na poziomie
fenotypu. Waddington zobrazowat — za pomoca linek i kotkdw — procesy, ktére lezg u
podstaw krajobrazu epigenetycznego (Rys. 2.). Linki reprezentujg ,produkty” genow,
a kotki wbite w ziemie sg samymi genami. Jesli jeden gen (kotek) zostanie
inaktywowany, procesy, ktére rownowazg napiecie linek z pozostatych kotkow
powinny pozostawi¢ krajobraz w zasadzie niezmienionym, a fenotyp nadal bedzie

miescit sie w przedziale normy rozwojowe;.

Rys. 2. Podstawa krajobrazu epigenetycznego
Zrédio: Waddington, 1957, s. 36

Plastycznos¢ fenotypu i kanalizacja rozwoju sg wtasnosciami sieci powigzan
genetyczno-biatkowych, a nie cechami pojedynczych gendéw. Metodg ich wizualizacji
moze byC Kkrajobraz epigenetyczny, nie ma to jednak zadnego zwigzku z
dziedziczeniem epigenetycznym, o ktérym piszemy dalej. Waddington po prostu
ujawnit, w graficznej formie, ztozono$¢ systemow genetycznych, zaangazowanych w
wyznaczanie $ciezek rozwojowych organizmu.

Jednym z nastepstw kanalizacji rozwoju jest istnienie - niewidocznej na
poziomie fenotypowym - genetycznej zmiennosci populacji naturalnych. Kanalizacja
umozliwia akumulacje zmian genetycznych, ktére nie poddajg sie doborowi
naturalnemu. Dochodzg one do gtosu dopiero woéwczas, gdy silny stres
srodowiskowy lub nietypowe mutacje ‘pchng’ rozwéj na inne od wytyczonych przez
geny Sciezki rozwojowe. Akumulacja podwyzsza zatem potencjat ewolucyjny
organizmu, gromadzgc warianty genetyczne przydatne woéwczas, gdy warunki

srodowiskowe ulegng drastycznej zmianie.
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Mocng strong modelu Waddingtona jest nacisk potozony na proces rozwoju, a
nie na z gory okreslony produkt genetyczny. Rozwoj w tym ujeciu ma charakter
interaktywny. Stabg strong jego propozycji jest — paradoksalnie - jej statycznos$c:
krajobraz ujawnia potencjat rozwojowy zdefiniowany genetycznie w momencie
zaptodnienia. Rola srodowiska ograniczona jest do zmiany kierunku rozwoju w strone
jednej z genetycznie wyznaczonych sciezek.

W rzeczywistosci — czego w krajobrazie epigenetycznym nie wida¢ —
potencjat rozwojowy zmienia sie wraz z postepem rozwoju organizmu. Choc¢
krajobraz wg Waddingtona ma dynamicznie wygladajaca powierzchnie, jest sztywng i
statyczng reprezentacjg rozwoju. Zmiana jego konturow wymaga ewolucyjnej zmiany
pokolen. Nie ma w nim uwidocznionych wptywow sSrodowiska na jego ksztatt w
przedziale czasowym pojedynczej ontogenezy: liczg sie jedynie geny i ich produkty.
2. Teoria epigenetycznego rozwoju cztowieka: propozycja wstepna

Teoria naukowa, ktéra miataby dawac rzetelne podstawy umozliwiajace
podwyzszanie jakosci zycia oséb z ograniczeniami sprawnosci musi by¢ oparta na
rzetelnej wiedzy o wilasnosciach samego fenotypu. Kluczowe jest zatem
uwzglednienie osobniczego rozwoju fenotypu i jego wrazliwosci na wptywy
srodowiskowe. Genotyp cztowieka nigdy nie ,kontroluje” w petni przebiegu jego
rozwoju. Rozwdj, bowiem, na kazdym etapie zalezy od juz istniejacej struktury
fenotypu, kompleksowo determinowanej dtugg historia nieustannej ,wspotgry”
wpltywdéw genetycznych i Srodowiskowych.

Sukces genetyki w ciggu ostatnich stu lat spowodowat opdznienie
sformutowania biologicznie realistycznego pogladu na rozwdj cziowieka.
Niepetnosprawnosci - w wiekszosci przypadkéw - staty sie synonimami mutacji
genetycznych i aberracji chromosomowych, a prawidtowo funkcjonujagcym allelom
przypisywano zdolnosci projektowania i kontrolowania catego organizmu. W
rzeczywistosci DNA jest czgstkg dostarczajaca jedynie ,surowca” dla rozwoju, czyli
jest jednym z wielu uczestnikow ztozonego i wysoce interaktywnego procesu, jakim
jest ontogeneza cztowieka. Bez zrozumienia natury tego procesu, nie bedziemy w
stanie dostarczy¢ zadnych wiarygodnych rozwigzanh dla palagcego problemu, jakim
jest dobrostan os6b niepetnosprawnych.

Punktem wyjscia dla konstruowania teorii ludzkiego fenotypu jest ustalony

naukowo zbior obserwacji i przeprowadzonych pomiaréw, z ktorych wynika, iz



Btaszak, M., Brzezinska, A. I., Przybylski, £. (2010). Strategie podwyzszania jako$ci zycia 0s6b
niepetnosprawnych: perspektywa neurokognitywistyki rozwojowej. Nauka, 1, 115-138.

ludzkie ciato — a zwilaszcza ukiad nerwowy — obfituje w mozliwe rozwiagzania
trudnych do przewidzenia probleméw. Rozwigzania, o ktéorych mowa nie majg
postaci statycznych $ladéw pamieciowych, programéw czy schematéw, ktére w
uspionej i gotowej postaci spokojnie czekajg na swojg mozliwg realizacje.
Rozwigzania pojawiajg sie w dynamicznie improwizowanym  procesie,
odzwierciedlajacym plastycznos¢ ztozonych uktaddéw rozwojowych, dziatajgcych
wedtug mechanizmu pozytywnego sprzezenia zwrotnego. Proces dynamicznego
zagniezdzania jednych produktéw ontogenezy w drugich, zawsze ujawnia wiecej
potencjatu rozwojowego w organizmie cztowieka niz moglibysmy podejrzewac.
Problemy, wobec ktorych organizm zostanie postawiony sg trudne do
przewidzenia, poniewaz niemozliwy do przewidzenia jest cel jego rozwoju. Powdd
jest prosty: taki cel nie istnieje. W ontogenezie istnieje wylacznie sam proces
rozwojowy. Kazdy jego etap obejmuje wiele wyborow, w wyniku ktérych pewne
sposobnosci rozwojowe utrzymujg sie, a pewne zostajg bezpowrotnie utracone.
Zakres wyboréw dokonanych podczas rozwoju definiuje finalng posta¢ dorostego
cztowieka. Jesli dzieci majg by¢ podobne do swoich rodzicow, ich rozwdj na kazdym
etapie musi przypomina¢ rozwdéj poprzedniego pokolenia. Ewolucja moze zatem
wytworzy¢ tylko takie formy w kolejnych pokoleniach, na jakie pozwala ich rozwo;.
Teoria fenotypowego rozwoju cztowieka musi wiec, jako warunek sine qua
non, bra¢ pod uwage fundamentalne wtasnosci fenotypu, ktére mozna ustali¢
udzielajgc odpowiedzi na cztery kluczowe pytania badawcze nauk biologicznych:
(1) pytanie funkcjonalne: wedtug jakich mechanizmdéw dziatajg cechy fenotypowe?
(2) pytanie ontogenetyczne: jak cechy fenotypowe sig rozwijajg?
(3) pytanie filogenetyczne: skad cechy fenotypowe pochodzg?
(4) pytanie adaptacyjne: do czego okres$lone cechy fenotypowe stuzg? lub jaki jest
ich wktad w podwyzszenie wartoSci przystosowawczej organizmu?

2.1. Pytanie funkcjonalne, czyli co neurokognitywistyka mowi o mechanizmach
dziatania fenotypu cztowieka

Perfekcyjne uksztattowanie fenotypu czlowieka jest iluzja. Swiat biologiczny
pozornie tylko wyglada na logicznie zaprojektowany. Roznorodne ograniczenia
natozone na ewolucyjne losy fenotypu wymusity niedoskonate, a nawet paradoksalne
rozwigzania, ktore jednak bywajq catkiem funkcjonalne. Z tego powodu ewolucjonisci
zauwazajq i doceniajg btedy, braki i uchybienia w morfologii, fizjologii i zachowaniu

cziowieka.
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Klasycznym przyktadem niedoskonatosci rozwigzania ewolucyjnego na
poziomie anatomii fenotypu jest istnienie plamki Slepej w siatkowce oka. Jest ona
empirycznym Swiadectwem ,majsterklepkowania” (bricolage) doboru naturalnego,
czyli tworzenia nowych struktur i funkcji z tego, co dobér ma ,pod rekg”. Ewolucja
nigdy nie tworzy niczego ,od zera”, lecz wykorzystuje istniejacy juz materiat
biologiczny, ktory modyfikuje i rozbudowuje, w efekcie czego w budowie wielu
organow wida¢ pozostatosci minionych epok. Médzg cztowieka ma budowe
trojwarstwowq, ujawniajac na przekroju poprzecznym bardzo stare struktury, na
bazie ktorych powstaty rozwigzania typowo ludzkie. Mleko i gruczoty mleczne, czyli
taksonomiczne cechy gromady ssakow, to w rzeczywistosci zmodyfikowany pot
i gruczoty potowe.

Jak wida¢, trzy kluczowe organy — oko, mdzg, i gruczoty mleczne samic
ssakow — zostaty ztozone z dos¢ przypadkowych materiatow, ktérymi dobor naturalny
dysponowat na okreslonym etapie ich ewolucji. Sitg rzeczy musiato to wygenerowac
wiele odchylen, przerdbek i ukrytych wad, z ktérymi organizm daje sobie jednak rade.
Anatomiczny feler budowy siatkbwki nie ujawnia sie w tresci Swiadomego
spostrzezenia, dzieki temu, ze puste miejsce plamki slepej jest wypetniane trescig
przez mézg (Komatu, 2006). Instynkty i popedy mézgu gadziego sg kontrolowane
przez drogi hamujgce uktadu limbicznego i kory mdzgowej, a podobna budowa
gruczotdw potowych, mlecznych i apokrynowych, produkujgcych feromony,
zaoszczedza naktaddéw potrzebnych na ich biologiczng odnowe.

2.2. Pytanie ontogenetyczne, czyli co neurokognitywistyka méwi o rozwoju
fenotypu cztowieka

Wiemy juz, ze przyroda nie jest doskonata. Wida¢ to na wielu przyktadach
funkcjonowania fenotypu dorostego cziowieka: moézg musi korygowa¢ wade oka,
kora mézgowa musi hamowac popedy pnia mdzgu, a gruczoty mleczne muszag
tolerowaé ograniczenia wiasnego funkcjonowania natozone przez plan budowy
gruczotow potowych.

Najciekawsze nie sg jednak wady, ubytki i niedorébki fenotypu, ktore
moglibysmy wymienia¢ bez kohca, lecz sposob, w jaki organizm sobie z nimi radzi,
juz na najwczesniejszych etapach wtasnego rozwoju. Otéz, jesli pojawi sie jakas
wada rozwojowa, na przyktad nie ulegng wyksztatceniu konczyny dolne cziowieka,
system rozwojowy potrafi tak dostosowac powstatg zmiane do catej reszty organdw

ciata, ze powstanie - w miare swobodnie poruszajacy sie — fenotyp. Przyktadem byt
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Johnny Eck (za: Humphrey, Skoyles, Keynes, 2005), cierpigcy na niedorozwoj ndg —
czyli amelie — i sportretowany w filmie pt. Freaks z 1932 roku. Cho¢ moze to
zabrzmieé dziwnie, przemieszczanie sie Ecka robito wrazenie niezwykle naturalnego,
mimo ze stan, w ktérym sie znajdowat na naturalny nie wygladat. Zjawisko
przeorganizowania catego fenotypu, po to — by mimo powstatej wady rozwojowej —
wytworzy¢ funkcjonalng posta¢ dorostg nazywamy akomodacjg fenotypowa.
Odzwierciedla ona ukryty ewolucyjny potencjat systemoéw rozwojowych, potrafigcych
— w przypadku osob takich, jak Johnny Eck - przygotowaé¢ ramiona i dtonie do
realizacji funkcji dedykowanych konczynom dolnym.

Okazuje sie zatem, ze wiekszo$¢ ludzi jako$ sie porusza, ale szczegdty ich
sposobu przemieszczania sie odzwierciedlajg wysoce dynamiczne, epigenetyczne i
w znacznym stopniu specyficzne (idiosynkratyczne) interakcje miedzy mébzgiem,
ciatem i sSrodowiskiem.

2.3. Pytanie filogenetyczne, czyli co neurokognitywistyka méwi o ewolucyjnej
genezie fenotypu cztowieka

Dzieki bogactwu obserwacji, eksperymentow i hipotez, zbieranych,
przeprowadzanych i formutowanych w ramach teorii systeméw rozwojowych
(Developmental Systems Theory - Oyama, Griffiths, Gray, 2001), wiemy, ze geny sg
(zaledwie) jednym z graczy ztozonego, interaktywnego i dynamicznego procesu
rozwoju. W perspektywie ewolucyjnej oznacza to, Zze genetyczny system
dziedziczenia jest uzupetniany przez systemy epigenetyczne, behawioralne i
symboliczne, za pomocag ktorych ludzie przekazujg okreslone cechy swojemu
potomstwu (Jablonka, Lamb, 2005).

Szkolna wyktadnia teorii ewolucji, uksztattowana w latach 30. XX wieku, kiedy
dokonano syntezy teorii Darwina z prawami genetyki Mendla, nie przewiduje innej
formy dziedziczenia niz genetyczna, zmiennos¢ uwaza za losowa, a efekty uczenia
sie za ograniczone do pojedynczego pokolenia czasowego. Biologia drugiej potowy
XX wieku zakwestionowata wszystkie trzy postulaty szkolnej wyktadni, dostarczajac
danych o kanatach przeptywu informacji miedzy rodzicami i potomstwem, ktére
wykraczajg poza genetyczne efekty prokreaciji.

Kanat epigenetyczny przesyia interpretacje informacji zawartej w genach, czyli
odpowiada za dziedziczenie fenotypdw, a nie genotypow. Jego pierwsza forma to
pamie¢ aktywnosci gendéw, odpowiedzialna za powstawanie réznych linii

komoérkowych organizmu. Forma druga to pamiec¢ strukturalna biatek, na przyktad
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priondw, wywotujgcych chorobe Creutzfeldta-Jakoba, a forma trzecia to pamiecé
chromosomalna, ktéra — za pomocg mechanizmu metylacji DNA — reguluje poziom
aktywnosci sekwenciji kodujgcych genomu.

Dziedziczenie behawioralne dotyczy uczenia sie w roli czynnika zmian
ewolucyjnych. Wiekszos¢ badaczy podkresla genetyczne uwarunkowania
behawioralnych strategii znajdowania pozywienia, partnera czy dominacji w grupie.
Nas interesuje ewolucja behawioralna, ktora nie zalezy od selekcji miedzy
wariantami genetycznymi. Przybiera forme dziedziczenia preferencji pokarmowych
oraz dziedziczenia zachowan spotecznych, albo poprzez imitacje dziatan rodzicow,
albo ich rekonstrukcje. W pierwszym przypadku dziecko uczy sie nie tylko co robic,
ale réwniez jak to robi¢, w tym drugim natomiast rozwija — metodq préb i btedow —
witasng strategie radzenia sobie z problemem. Przyktadem strategii imitacyjnej sg
nasladowcze gesty dzieci, a strategii rekonstrukcyjnej — formy behawioralnego
wdrukowania, wykorzystywane do tworzenia silnych stanéw uzaleznienia miedzy
matka a dzieckiem (macierzynstwo) oraz miedzy partnerami (zakochanie).

Kluczowe jest dziedziczenie symboliczne, poniewaz wyjasnia dlaczego
gatunek ludzki odnidst tak spektakularny sukces ewolucyjny. Przyczyng silngj
ekologicznej ekspansji cztowieka jest sposdb organizowania, nabywania i
przesytania przez niego informacji. Wyrdoznia nas zdolnos¢ do symbolizowania
rzeczywistosci, dzieki ktorej wytworzyliSmy wirtualny swiat znaczen, senséw, teorii i
hipotez oraz uzyskaliSmy do niego dostep za posrednictwem jezyka. Myslimy inaczej
niz pozostate gatunki zwierzat i potrafimy sie dzielic tymi myslami za pomocag
systemoéw komunikacji nieosiggalnych dla pozostatych organizméw. Podzielamy
Swiat fizyczny z milionami innych gatunkéw i jednoczes$nie zyjemy w Swiecie
wytworéw symbolicznych, do ktérego zaden inny gatunek nie ma dostepu: abstrakcji,
paradoksow, sytuacji niemozliwych, mysli o tym, co sie nie zdarzyto, a co mogto sie
zdarzyC i pytan o to, jaki bedzie swiat, gdy nas juz na nim nie bedzie. Biologicznie
jestedSmy jedng z matp, mentalnie natomiast - nowym typem organizmdédw.

2. 4. Pytanie adaptacyjne, czyli co neurokognitywistyka méwi o uzytecznosci
fenotypu cztowieka.

Wyrdzniajacq cechg behawioralnych i symbolicznych systemoéw dziedziczenia
jest aktywna rola organizmu w zdobywaniu i przesytaniu informacji. Cziowiek
modyfikuje wlasne otoczenie w celu efektywnego zaspokajania swoich potrzeb. Nie

jest wiec pasywnym obiektem dziatania doboru naturalnego, lecz wptywa
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podejmowanymi dziataniami na przystosowawczg wartos¢ wtasnego fenotypu. W
jezyku teorii ewolucji oznacza to, ze konstruuje nisze ekologiczng, ktorg zamieszkuje
(Odling-Smee, Laland, Feldman, 2003).

Szkolna wyktadnia ewolucjonizmu wyraznie podkreslata, ze to organizmy
przystosowujg sie do srodowiska, a nie na odwrét. Wiemy jednak, ze wiele
gatunkow, ktore uruchomity behawioralny poziom dziedziczenia oraz — w przypadku
cztowieka — dodatkowo poziom symboliczny, potrafi na tyle gteboko zmienié strukture
wiasnego srodowiska, ze wptywajg na ewolucyjng dynamike linii reprodukcyjnych,
ktérych sg elementem. Przykladowo, na poziomie behawioralnym, rozwgj
mleczarstwa jako praktyki kulturowej poprzedzit rozprzestrzenienie sie genow
odpowiedzialnych za przyswajanie laktozy, tworzac nisze ekologiczng faworyzujacg
fenotypy tolerujgce obecnos¢ cukru mlecznego w pokarmie.

Na poziomie symbolicznym przyktadami tego, iz poznawcze przystosowanie
moze przebiegaC poza mozgiem cztowieka — w obrebie wirtualnej niszy przez niego
skonstruowanej — sg ewolucja jezyka i rozwoj dyskretnej matematyki. Aby jezyk mogt
rozprzestrzenia¢ sie miedzypokoleniowo, musi przejs¢ przez filtr ograniczonych
mozliwosci kojarzeniowego uczenia sie dzieci i ich pamieci krotkotrwatej, w rezultacie
czego ‘przezywajq’ tylko takie warianty jezyka, ktore sg przyjazne dla jego
uzytkownikow. Zdaniem Terrence’a Deacona (1998), gtbwnego propagatora idei
koewolucji jezyka i umystu, jezyk wykorzystuje ludzkie moézgi do wiasne;,
miedzypokoleniowej reprodukcji, jest wiec rodzajem kulturowego symbionta, bez
ktdrego cztowiek pozbawiony bytby zdolnosci do abstrakcyjnego myslenia.

Jezyk naturalny pomaga cztowiekowi lepiej zrozumieC otaczajacy go swiat,
podobng funkcje spetnia jezyk matematyki. Okazuje sie, ze cztowiek — obok wielu
gatunkow zwierzat — wyposazony jest w zmyst liczby, pozwalajgcy mu w trybie
intuicyjnym rozpoznawac¢ elementarne wielkosci liczbowe i reprezentowac je w
mozgu w analogowym formacie: ,,okofo pietnastu”, ,mniej wiecej dwadziescia piec”,
.ponad czterdziedci” (Dehaene, 1997). Zmyst liczby jest homologiczng kompetencjg
poznawczg, tgczacq nasz gatunek z resztg sSwiata zwierzat i ujawniajgcg cechy —
efekt dystansu i wielkosci — wskazujace na jego stare biologiczne pochodzenie.

Obydwa efekty wyjasniaja, dlaczego zwierzeta i niemowleta dysponujg jedynie
rozmytymi  reprezentacjami numerycznymi, a brak precyzji mentalnego
odwzorowania rosnie proporcjonalnie do wielkosci samych liczb. Precyzyjne

reprezentacje, ktore posiadajg dotyczg jedynie przedziatu od jeden do trzech, w
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obrebie ktérego organizmy rozpoznajg réznice miedzy wielkosciami metodg
subityzacji, a nie liczenia. Precyzyjne liczenie powyzej trzech jest — w praktyce -
wytaczng domeng dzieci i osob dorostych. Tylko oni potrafig przeprowadzac
symboliczne obliczenia z dowolnym stopniem precyz;ji.

Warunkiem dysponowania dyskretnymi reprezentacjami liczb — czyli cyframi —
jest wzrastanie dzieci w okreslonej, przez cztowieka skonstruowanej, niszy kulturowe;j
pozwalajgcej na nabycie poje¢ matematycznych, koddw liczbowych, heurystyk
obliczeniowych i strategii mnemonicznych, niezbednych do tego, by $wiat mentalny
analogowych przyblizen stat sie mentalnym sSwiatem precyzyjnych dystynkcji i ich
fizycznych, powszechnie dostepnych notacji matematycznych.

Nisze ekologiczne konstruowane sg zatem na wszystkich poziomach
dziedziczenia: na poziomie genetycznym i epigenetycznym - macica jest biologiczna,
skonstruowang przez ewolucje niszg umozliwiajgcg prawidiowy rozwdoj ptodu. Na
poziomie behawioralnym - kultura spozywania mleka jest skonstruowang przez
cztowieka niszg umozliwiajgcg dziedziczenie tolerancji na laktoze. Na poziomie
symbolicznym - jezyk i notacja matematyczna tworzg nisze, dzieki ktérej niezwykle
efektywnie dziedziczymy swiat wirtualny.

3. Praktyka ksztaltowania epigenetycznego rozwoju fenotypu, czyli
strategie podwyzszania jakosci zycia os6b niepetnosprawnych

Analiza fenotypu cziowieka z perspektywy funkcjonalnej, ontogenetycznej,
filogenetycznej i adaptacyjnej pokazata, ze organy sensoryczne i motoryczne powtoki
ludzkiego ciata, otoczenie spoteczne i narzedziowe, w ktéorym przebywa, a takze
Swiat abstraktow, do ktérego — jako jedyny gatunek — ma dostep, instruujg
rozwijajacy sie mozg i doprowadzajg do pojawienia sie adaptacyjnych stanow
mentalnych. Finalna organizacja kory mézgowej cztowieka odzwierciedla forme jego
ciatla i otoczenia poznawczego — tak zwanego Umwelt-u (Von Uexkull, 1985) -
podczas ich uzycia. Oznacza to, ze aktywizacja neuronéw kory, prowadzaca —
zgodnie z regutg Hebba - do wzmocnienia potgczen miedzy nimi, pozostaje funkcjg
rozwoju motorycznego organizmu, zwilaszcza na najwczes$niejszych etapach
ontogenezy cztowieka.

Kiedy budowa cztowieka - jak w przypadku siostr Hensel czy Johnny’ego Ecka
- jest drastycznie zmieniona i wyzwala nowe formy zachowania, mézgi tych osob
rejestrujg odmienny sposob uzycia ich ciata oraz otoczenia poznawczego. Dziecko

rodzac sie bez konczyn dolnych przemierza swe zycie odmienng sciezkg rozwojowa,
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ktéra pocigga za sobg zmiany organizacji neuronalnej i behawioralnej catego
fenotypu. Najwazniejsze jednak jest to, ze fenotyp zarbwno osoby zdrowej, jak i
niepetnosprawnej ujawnia zintegrowanag catosé wyznaczong przebiegiem jego
rozwoju. Dlatego wyposazanie oséb niepetnosprawnych w standardowe protezy, w
wiekszosci przypadkéw podkresla, a nie maskuje zaburzenia ich motoryki.
Mechaniczne urzadzenie — czesto nie najlepszej jakosci — nigdy nie zastapi sit
przystosowawczych, ktore na etapie rozwoju fenotypu uksztattowaty naturalny dla
osoby sposéb poruszania sie.

Dobra proteza, zaaplikowana mozliwie wczesnie w rozwoju osoby
niepetnosprawnej moze jednak przemodelowaé caty jej fenotyp. Przyktadem jest
Aimée Mullins (za: Pullin, 2009), amerykanska sportsmenka, modelka i aktorka,
bedaca ikong piekna, wdzieku i samowystarczalnosci osoby niepetnosprawnej.
Zdjecie Aimée - z okfadki magazynu mody Dazed & Confused - pokazuje, ze piekne
jest nie tylko jej ciato, lecz rowniez protezy, tworzace z sylwetkg nierozerwalng
catosé. Mdzg cziowieka, kazdego bez wyjatku, nie jest zaprogramowany na
obecnos$¢ okreslonych konczyn jego ciata — to raczej statystyczna niezawodnos¢
sensorycznego nakierowania (zdecydowana wiekszos¢ osob rodzi sie z wszystkimi
konczynami sprawnymi) wywotuje wrazenie, iz w moézgu znajduje sie wrodzona
reprezentacja rgk i nég. Aimée nie posiada w mozgu pustego miejsca po brakujacych
konczynach, lecz w petni funkcjonalne, rozwojowo uksztaltowane reprezentacje
wiasnych protez. Nie ma w jej umys$le poczucia ,braku”, a poziom samoakceptacji
jest rébwnie wysoki, jak u wiekszosci pozostatych ludzi: ,Zastanawiam sie do czego je
(tj. protezy) dzisiaj zatoze, aby wyglada¢ szatowo: dzinsy i motocyklowe buty, czy
sukienka Azzedine Alaia?” (cyt. za: Pullin, op. cit., s. 31).

Skoro procesy rozwojowe ksztattujg, modyfikujg i ograniczajg rozwdj formy
ludzkiego ciata, mozna zaproponowacC rozne rodzaje interwencji medycznej,
rehabilitacyjnej i spotecznej rekompensujgce braki okreslonych funkcji biologicznych
na tyle, by pomoc osiggna¢ stan poznawczego zintegrowania cziowieka. Tak, jak
natura wynalazta sposob na rekompensacje niedoskonatosci budowy ludzkiego oka,
tak programy dedykowane podwyzszaniu jakosci zycia osob niepetnosprawnych
moga rekompensowac niedoskonatosci wrodzone lub nabyte podczas rozwoju
fenotypu cztowieka. Naszym zdaniem w oparciu o cztery wiodgce pytania
neurokognitywistyki rozwojowej mozna zaproponowaé cztery strategie ostabiajgce

funkcjonalng niepetnosprawnosgé.
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4. Strategie ostabiajace funkcjonalng niepetnosprawnosc¢
4.1. Protezy i ulepszenia umystu? czyli jego funkcjonalne rozszerzenie

Kontrolowanie urzgdzen mechanicznych — na przykfad protez — za pomocg fal
mozgowych cztowieka — na przyktad niepetnosprawnego — do niedawna stanowito
jedynie popularny temat ksigzek i filmow z gatunku science fiction. Dzisiaj istniejg
prototypowe rozwigzania interfejsu moézg-maszyna (BMI — brain-machine interface),
mogace funkcjonowaé¢ jako neuroprotezy oséb czesciowo Ilub catkowicie
sparalizowanych (Verhaagen, Hol i in., 2009). Bezposredni interfejs miedzy korg
motoryczng a mechanicznymi aktuatorami, czyli elementami protez wykonujgcymi
dziatania chwytne i lokomocyjne, pozwala oming¢ uszkodzenia rdzenia kregowego i
przywroci¢ — cho¢ w czesci — sprawno$c¢ fizyczng osoby, ktora jest jej pozbawiona.

Przetomowy eksperyment nad neuroprotezami  cziowieka  zostat
przeprowadzony przez zespot Johna Donoghue z Brown University (Hochberg,
Serruya i in., 2006). Matthew Nagle (za: Pollack, 2006), cierpigcy na tetraplegie
(paraliz czterokonczynowy), zostat pie¢ lat wczesniej brutalnie zaatakowany nozem
w szyje. Od tego czasu przeszedt tracheotomie i jest przykuty do wézka. Badacze
wszczepili 96-mikroelektrodowy implant do jego pierwotnej kory motorycznej, co
pozwolito pacjentowi - za pomocg samych mysli — przesuwac kursor na ekranie
komputera, otwiera¢ poczte elektroniczng, gra¢ w prostg gre komputerowg ,Pong”,
rysowac rézne figury, zmienia¢ kanaty i glosnos¢ telewizora. Implant nie wywotywat u
Matthew Nagle’a bélu. Prace nad ulepszeniem implantu (nazwanego BrainGate) czyli
nad podwyzszeniem jego trwatodci i rozdzielczosci oraz wyeliminowaniem
inwazyjnosci prowadzi amerykanska firma Cyberkinetics Neurotechnology Systems
Inc., zlokalizowana w Foxborough, w stanie Massachusetts. Jej wspéttworca, John
Donoghue, testuje warianty implantu BrainGate na pacjentach ze stwardnieniem
zanikowym bocznym (chorobg Lou Gehringa), uszkodzonym rdzeniem kregowym i
po udarze pnia moézgu.

Neuroprotezami, z ktorymi wigze sie szczegdlne nadzieje sg protezy
siatkbwkowe (Welland, Liu, Humayun, 2005). Bardzo wiele przypadkéw slepoty jest
rezultatem degeneracji fotoreceptorow siatkdwki, na przyktad u pacjentéw z

barwnikowym zwyrodnieniem siatkéwki (retinitis pigmentosa) oraz u oséb starszych

2 Pojecie “protez i ulepszen umystu” w kontekscie kognitywistycznym wprowadzit profesor Andrzej
Klawiter.
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cierpigcych na zwyrodnienie plamki (macular degeneration). W latach 2002-2004
zespot naukowcow i lekarzy pod kierunkiem Marka Humayuna z Keck School of
Medicine of USC, dokonat pionierskich wszczepieh implantéw do oczu szesciu 0osob
chorujgcych na barwnikowe zwyrodnienie siatkdwki, uzyskujgc nadspodziewanie
dobre rezultaty (por. Weiland, Liu, Humayun, 2005; takze Cerio, 2001). Protezy
siatkbwkowe odtwarzajg sygnaty utracone w wyniku Smierci komorek siatkdwki.
Kamera umieszczona na okularach przesyta informacje do elektrod implantu, ktére z
kolei stymulujg nieuszkodzone komoérki zwojowe siatkowki. Ich aksony tworzg nerw
wzrokowy i pobudzajg pierwotng kore wzrokowg ptata potylicznego médzgu. Pierwsze
prototypy implantow zbudowane byty z 16 elektrod. Dzisiaj trwajg prace - pod
kierunkiem Armanda Tanguaya Jr. i Marka Humayuna z Keck School of Medicine of
USC - nad protezami zbudowanymi z 300 elektrod, ktére otrzymywatyby informacje
z mikrokamery wbudowanej nie w okulary, lecz bezposrednio w soczewke oka
pacjenta. Zleceniodawcag prac nad sztuczng siatkdwkg jest Departament Energii
Stanow Zjednoczonych.
4.2. Kompensacja sensoryczna czyli ontogenetyczna plastycznos¢ mézgu

Osoby ociemniate majg szanse odzyska¢ wzrok nie tylko na skutek
wszczepienia sztucznej siatkdwki, lecz rowniez w rezultacie zastgpienia oka jakims
innym narzadem zmystu. Pionierem prac nad kompensacjg sensoryczng byt
amerykanski neurobiolog Paul Bach-y-Rita (Bach-y-Rita, Kercel, 2003), ktory badajac
plastycznos¢ kory mozgowej odkryt, iz potrafi ona nauczyC sie interpretowania
impulséw nerwowych jako informacji wzrokowej nawet woéwczas, gdy sg one
dostarczane przez zupetnie inny organ zmystu. Bach-y-Rita jako pierwszy
wylansowat popularny dzisiaj slogan: ,widzimy mdzgiem, a nie oczyma”. Ludzie,
ktérzy majg uszkodzone oczy nie tracg zdolnosci widzenia, uszkodzone uszy —
zdolnosci styszenia, a uszkodzony narzad przedsionkowy — zdolnosci utrzymania
rownowagi. Utrata peryferyjnych narzgdéw zmystéw nie oznacza obnizenia
sprawnosci korowych obszaréw sensorycznych. Bodzce docierajgce do moézgu w
postaci impulséw elektrycznych generowanych przez kompensacyjny narzad zmystu
(jezyk zamiast oczu, uszy zamiast oczu), rozprowadzane sg po réznych obszarach
kory, takze tych, ktore powigzane sg anatomicznie z utracong modalnoscig
zmystowa.

Jedng z pacjentek leczonych metodg kompensacji sensorycznej jest Cheryl

Schiltz, ktérej uktad przedsionkowy, odpowiedzialny za utrzymanie rownowagi ciata
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ulegt zniszczeniu pod wptywem kuracji antybiotykowej. Receptor wielkosci znaczka
pocztowego, ztozony ze 144 mikroelektrod, umieszczony zostat na jezyku pacjentki i
podfgczony do poziomicy umieszczonej na specjalnym hetmie. Owa poziomica jest
odpowiednikiem uktadu przedsionkowego, a cate urzadzenie nosi nazwe BrainPort
(patrz: Blakeslee, 2004). Dwudziestominutowa stymulacja powierzchni jezyka
dziennie pozwolita Cheryl Schiltz odzyskac¢ funkcje motoryczne osoby zdrowe;j.

Innym spektakularnym przyktadem kompensacji sensorycznej jest widzenie za
pomocg narzadu stuchu. Peter Meijer — pracownik badawczy zaktadéw Philipsa —
zbudowat urzadzenie o nazwie ,vOICe” (,Oh, | see”), skladajgce sie z niewielkiej
kamery, laptopa i stuchawek. Komputer przetwarza wzrokowe wejscie z kamery na
informacje stuchowg - tak zwany krajobraz akustyczny (soundscape). Krajobraz jest
skanowany stereofonicznie (lewe ucho, lewa strona; prawe ucho, prawa strona),
jasnos¢ jest ttumaczona na gtosnos¢ (obiekty jasniejsze sg gitosniejsze), a ton
informuje o tym, co powyzej i co ponizej. Obraz jest odswiezany co sekunde (patrz:
Sandhana, 2003).

Aby zminiaturyzowa¢ urzadzenie i podwyzszy¢ komfort zycia o0séb
niewidzacych, butgarska firma Blue Edge opracowata oprogramowanie pozwalajgce
zastgpic kamere umiejscowiong na gtowie pacjenta, kamerg z telefonow
komorkowych Nokia. Telefony mogg by¢ wykorzystywane do prostszych zadan,
takich jak czytanie tekstu, znakéw drogowych i do elementarnej orientacji

przestrzennej (za: http://www.seeingwithsound.com/phone.htm ).

4.3. Wzbogacone srodowisko, czyli filogenetyczna wieloaspektowos¢
dziedziczenia

Od dawna wiadomo, ze wzbogacenie srodowiska o elementy spoteczne i
narzedziowe utatwia proces uczenia sie. Zwierzeta laboratoryjne zabierane do domu
w charakterze pupila silniej eksplorujg otoczenie, mniej sie bojg i sg bardziej
ciekawskie niz ich towarzysze pozostajacy w klatkach Hebb, 1947). Podobny efekt
obserwujemy, gdy wyposazymy klatki w elementy stymulujace aktywnosé¢ fizyczng
zwierzecia, kontakty spoteczne i rozwo¢j poznawczy (na przyktad labirynt). Mozgi
szczurow hodowanych w warunkach wzbogaconego Srodowiska majg kore moézgowag
ciezszg srednio 0 5% w stosunku do grupy kontrolnej (Rosenzweig, Bennett, 1972).

Nowe perspektywy dotyczgce roli wzbogaconego srodowiska w rehabilitacji
0s6b niepetnosprawnych otworzyty sie w 1998 roku, kiedy zespét kierowany przez

Freda Gage’a z Instytutu Salka w San Diego wykazat istnienie neurogenezy w
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mozgu ludzi dorostych. Odpowiednio stymulowane ludzkie moézgi rozwijajg sie i
regenerujg do poznej starosci, zwtaszcza w obszarze zakretu zebatego hipokampa
(dentate gyrus), odpowiedzialnego za powstawanie sladéw pamieciowych (Eriksson,
Perfilieva i in., 1998). Komorki macierzyste hipokampa potrafig - nawet u senioréw -
wytworzy¢ miedzy piecset a tysigc nowych neurondw dziennie.

Czynnikiem, ktéry najsilniej pobudza neurogeneze u oséb dorostych jest
dobrowolna, spontaniczna aktywnosc¢ ruchowa cziowieka, czyli ¢wiczenia fizyczne
wykonywane z przyjemnoscig (van Praag, Schinder i in.,, 2002). Wymuszona
aktywnos$¢ nie promuje powstawania nowych komoérek nerwowych mozgu i nie
przektada sie na podwyzszong sprawnos$¢ intelektualng cztowieka (Olson, Nadie i in.,
2006). Dobrowolnos¢ podejmowanych dziatan nie tylko redukuje poziom hormondw
stresu, lecz réwniez wyzwala stany mozgu charakteryzujgce sie falami typu theta,
ktére generujg stany skupienia i sprzyjaja nauce (Buzsaki, 2006). Rolg
wzbogaconego srodowiska jest redukowanie poziomu — mogacego siegaC¢ nawet
50% - utraty nowo powstatych neuronéw, zanim dotrg do zakretu zebatego
hipokampa. Dobrowolne ¢wiczenia fizyczne stymulujg neurogeneze, a wzbogacone
srodowisko stabilizuje jej rezultaty.

Uczenie sie poprzez aktywny ruch w srodowisku wzbogaconym o kontakty
spoteczne i dziatania narzedziowe jest przejawem neotenii ludzkiego behawioru, czyli
obecnosci w zachowaniach (i budowie ciata) os6b dorostych wielu cech
miodzienczych, lub wrecz wczesnodzieciecych. Oczywiscie dorosli nie nazywajg
monotonii swojego zycia zabawa, niemniej najbardziej kreatywne jego formy — czyli
nauka, filozofia, poezja, sztuki plastyczne, muzyka, sport i podrozowanie — oparte sg
o strukture zabawy. Wszystkie cechuje wysoki poziom innowacyjnosci, tworczo$ci,
eksploracji i koniecznosci podejmowania ryzyka (Carlton, 2007).

Jesli zatem aktywizowa¢ mdzg osoby niepetnosprawnej, to najlepiej poprzez
zajecia angazujgce jej umyst we wszelkie neoteniczne formy spedzania czasu,
podczas ktérych dominuje wolicjonalnos¢, motoryczna eksploracja i kreatywne
poznawanie otoczenia, a eliminowana jest rutyna. Wiekszos¢ z nich zwigzana jest ze
Sciezkg edukacyjng na poziomie szkolnictwa wyzszego lub z profesjonalnym
treningiem paraolimpijczykow. Wykazano wptyw wzbogaconego srodowiska na
przebieg leczenia choroby Alzheimera (Nelson, 2005), rozw¢j uktadu wzrokowego
(Sale, Putignano i in., 2004) czy obnizenie czestotliwosci atakow padaczki (Kazl,
Foote, Kim, Koh, 2009).
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Od potowy lat 90. XX wieku wiadomo, ze wzbogacenie srodowiska o elementy
spoteczne, czyli innych ludzi wykonujgcych okreslone zadania, aktywizuje komorki
bedace neuronalnymi korelatami uczenia sie przez imitacje. Mowa o neuronach
lustrzanych (mirror neurons) zlokalizowanych w motorycznych obszarach mézgu i
aktywnych wéwczas, gdy cztowiek obserwuje okreslong czynnosc¢ realizowang przez
drugiego, lub wykonuje jg osobiscie (lacoboni, 2008). Dewizg ich dziatania jest:
,widzenie oznacza uczenie sie”.

Z czasem okazato sie, ze neurony lustrzane — odkryte w 1996 roku przez
Giacomo Rizzolattiego z Uniwersytetu w Parmie — odzwierciedlajg nie tylko dziatania
innych oséb, lecz réwniez ich emocje i intencje. Oznacza to, ze ta klasa komorek
odgrywa kluczowg role w genezie empatii, ewolucji jezyka i catej kultury oraz w tak
zwanej teorii umystu czyli zdolnosci ludzkiego mézgu do ,czytania” stanéw
mentalnych innych oséb. Ich defekt moze by¢ przyczyng autyzmu, kiedy chorzy
pozostajg ,Slepi” na umysty innych ludzi, przede wszystkim ich stany emocjonalne. Z
drugiej strony, prawidtowe funkcjonowanie neurondéw lustrzanych moze zostac
wykorzystane w procesie rehabilitacji ruchowej u pacjentéw po przebytym wylewie
krwi do mozgu.

Ferdinand Binkofski z Uniwersytetu w Lubece oraz Giovanni Buccino z
Uniwersytetu w Parmie pokazali osobom z uszkodzeniami mdzgu serie krétkich
filmikow, na ktérych cztowiek demonstruje proste czynnosci, na przykfad, siegania po
owoc lezacy na stole (Binkofski, Bucino, 2007). Obrazy uzyskane za pomocg
funkcjonalnego rezonansu magnetycznego (fMRI) wykazaty aktywnos¢ -
odpowiadajgcego rece - fragmentu kory motorycznej, ponizej jej progu aktywaciji:
chorzy nie poruszali rekg podczas ogladania filmu, lecz symulowali — za pomocg
neuronéw lustrzanych - operacje siegania po owoc, podczas ktorej podmiotami
sprawczego dziatania byli oni sami. Rezultatem byto znaczne przyspieszenie tempa
rehabilitacji w porownaniu z kontrolng grupg oséb po wylewie.

4.4. Uniwersalne projektowanie czyli adaptacyjna konstrukcja otoczenia

Projektanci drugiej potowy XX wieku spostrzegali ludzi w kategoriach typéw
uniwersalnych, a nie indywidualnych osob. Istotng metodg badawczag, z ktorej
korzystali byta antropometria, pozwalajgca uzyska¢ usrednione wymiary
.przecietnych” ludzi, do ktérych adresowana byta masowa produkcja przemystowa.

~Jeden rozmiar dla wszystkich” byt reakcjg projektantdbw na rosngce potrzeby
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konsumpcyjne spoteczenstwa, ktore utozsamiato ,uzyteczno$¢ produktu® =z
,2uzytecznoscia dla wiekszosci”.

Osoby, ktore nie miescity sie w przedziale Sredniej statystycznej — czyli
przede wszystkim niepetnosprawni — byly skazane na ,projektowe wykluczenie” i
traktowane jako przypadki specjalne, wymagajace szczegolnych rozwigzan ze strony
projektanta. Rozwigzania te bardziej przypominaty przyrzady i pomoce szpitalne, niz
artykuty masowej produkcji. Miaty umozliwi¢ niepetnosprawnym funkcjonowanie i
jednoczesnie przycigga¢ tak niewiele uwagi otoczenia, jak to tylko mozliwe (na
przyktad protezy z rézowego plastiku, niewidoczne na tle skoéry cztiowieka biatego).
Skoro dyskrecja byta projektowym priorytetem, niepetnosprawnos$¢ spostrzegana
byta jako cos, czego nalezy sie wstydzic.

Rezultatem czesto brzydkiego, nieodpowiedniego i nieskutecznego
projektowania byta postepujgca stygmatyzacja oséb niepetnosprawnych. Forma
przedmiotow, ktore byly im dedykowane wysytata spoteczny komunikat:
.pozostajecie w cieniu”, poza normg produkcji i konsumpcji wtasciwg wiekszosci
ludzi; jestescie przypadkami szczegélnymi i wymagacie w zwigzku z tym
szczegolnego traktowania; istniejg projekty dla ludzi o normalnych potrzebach i ludzi
0 potrzebach specjalnych.

Polityka spotecznego wykluczenia zaczeta podlegac erozji juz w latach 60.
ubiegtego wieku, kiedy projektanci, producenci i badacze ergonomii zestawili dwie
oczywiste obserwacje: po pierwsze, stopien niepetnosprawnosci i zwigzany z nim
niski poziom jakosci zycia nie zawsze wynikajg z dysfunkcji poznawczych lub
motorycznych cztowieka, lecz sg rezultatem Zle zaprojektowanego otoczenia, w
ktorym osoba niepetnosprawna przebywa czyli zrodet niepetnosprawnos$ci nalezy
szuka¢ réwniez w zaprojektowanym — dla nich czy bez nich - Swiecie; po drugie,
spoteczenstwo - na skutek postepow wiedzy medycznej, wzrostu komfortu zycia i
niskiego przyrostu naturalnego w krajach rozwinietych — dramatycznie sie starzeje
czyli wykluczenie spoteczne oséb starych i niepetnosprawnych za moment dotyczy¢
bedzie takze kazdego z nas.

W roku 1963 brytyjski niepetnosprawny architekt Selwyn Goldsmith (1963)
sformutowat wytyczne projektowania wiaczajgcego niepetnosprawnych do petnej
aktywnosci spotecznej, a jego amerykanski kolega — rowniez niepetnosprawny

projektant — Ron Mace zdefiniowat pojecie ,uniwersalnego projektowania” (universal
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design) i okreslit jego siedem priorytetéw (Story, Mueller, Mace, 1998; por.
Goldsmith, 2000):

(1) réwne szanse dla wszystkich (equitable use): na przyktad automatycznie otwierane drzwi,
(2) elastycznos¢ w uzyciu (flexibility in use): na przyktad nozyczki dla lewo- i praworecznych,

(3) prostota i intuicyjnosé uzycia (simple and intuitive in use): na przyktad graficzna instrukcja
obstugi, a nie tekstowa,

(4) postrzegalnosé informacji (perceptible information). na przyktad wskazéwki dotykowe,
wzrokowe i stuchowe na pokretle termostatu,

(5) tolerancja btedu (tolerance for error): na przyktad symetryczny kluczyk do samochodu,

(6) niewielki fizyczny wysitek podczas uzycia (low physical effort). na przyktad lampy wiaczane
dotykiem, a nie przyciskiem,

(7) przestrzen dla uzycia (size and space for approach and use): na przyktad szerokie bramki
wejsciowe do metra, umozliwiajgce wjazd wozka inwalidzkiego (i kazdego innego wozka).

Istote uniwersalnego projektowania trafnie ujeli Changduk Kim i Youngki
Hong, tworcy projektu toalety’, w ktdrym wdrozyli wszystkie priorytety
zaproponowane przez Rona Mace’a:

,0soby niepetnosprawne nie chcg specjalnych utatwieh. To, na czym im naprawde zalezy to
funkcjonowac tak, jak cata reszta ludzi.”

za: http://ifitshipitshere.blogspot.com/2008/12/universal-toilet-beautifully-designed.html

Produkty spod znaku ,uniwersalnego projektowania” nie tylko wychodzg
naprzeciw potrzebom oso6b z ograniczeniami sprawnosci i wigczajg je na powrét do
normalnego zycia (inclusive design), lecz rdwniez sg wyzej oceniane przez ludzi
sprawnych niz produkty standardowe. Jesli bowiem projekt odpowiada tak zwanemu
ekstremalnemu uzytkownikowi (extreme user), odpowiadaC¢ bedzie wszystkim
pozostatym uzytkownikom. Przyktadem mogg by¢ produkty kuchenne ,0XO Good
Grips”, ktére cho¢ powstaty dla os6b z artretyzmem rgk sg dzisiaj uzywane przez
wszystkich, a firma zatozona w 1990 przez Sama Farbera odniosta spektakularny
sukces finansowy.

5. Podsumowanie

Projekt sekwencjonowania ludzkiego genomu ujawnit zadziwiajgcy — dla opinii
publicznej i badaczy — fakt, iz jest on zlozony z ok. 19 500 gendéw. Jest ich
zdecydowanie mniej, niz pierwotnie przypuszczano. Oznacza to, ze w ewolucji
cztowieka niebagatelng role odgrywa regulacja post-genomowa (Benner,
Trabesinger, Schroeiber, 1998) i czynniki Srodowiskowe, ksztattujgce kazdorazowo

rozwoj ludzkiego fenotypu.

s http://ifitshipitshere.blogspot.com/2008/12/universal-toilet-beautifully-designed.html
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Niewielka liczba ludzkich genéw zawiera matg ilos¢ informacji. Mozna jg
obliczy¢, mierzac dlugos¢ ludzkiego DNA. Analizujac - bit po bicie - informacje
obecng w DNA nie jesteSmy jednak w stanie oceni¢ jej wartosci, poniewaz decyduje
0 niej ewolucyjna historia organizmu. Ewolucja sktada sie z serii wyboréw, za
posrednictwem ktérych organizm odnosi sie do wiasnego otoczenia. Otoczenie
wywiera na niego nacisk, a organizm musi wybieraé, aby przetrwaé. Jego genotyp
ucielesnia doswiadczenie w przezywaniu: w przeciwnym razie nie byloby ani
organizmu, ani jego genoéw.

Im skuteczniej, w skali pokolen, organizmowi udaje sie przezy¢, tym wiecej
doswiadcza i tym bardziej wartosciowy staje sie jego genotyp. Kluczowg cechg nie
jest zatem liczba gendw, ktére cziowiek posiada, lecz bogactwo doswiadczenia w
nich utrwalonego. Miarg owego doswiadczenia jest informacja odrzucona (Bennett,
2003) w procesie selekcji gendw. Informacja odrzucona zlokalizowana jest w
obszarze ludzkiego ciata i w otoczeniu, pod postacig mozliwych rozwigzan trudnych
do przewidzenia probleméw. Pojawiajg sie one w dynamicznym procesie rozwoju,
kiedy to organizm dokonuje nieodwracalnych wyboréw, maksymalizujgcych wartosé
przystosowawczg jego dojrzatej postaci.

Skoro informacja odrzucona podczas selekcji ludzkich gendéw jest widoczna
dopiero w kontekscie, ktorym jest ciato i otoczenie, strategia przetwarzania informacji
przez cziowieka musi angazowaé struktury pozostajgce poza granicami
biologicznego organizmu. Znajduje to potwierdzenie we wszystkich wymiarach
analizy ludzkiego fenotypu — funkcjonalnym, ontogenetycznym, filogenetycznym i
adaptacyjnym.

Funkcjonalnie, organizm przetwarza informacje wedtug regut morfologicznego
obliczania (morphological computation; Pfeifer, Bongard, 2007), kiedy uciele$nienie
przejmuje czes¢ roboty poznawczej, ktéra w przeciwnym razie musiataby zostac
zrealizowana przez najbardziej kosztowny biologiczny organ, czyli mozg.

Ontogenetycznie, organizm — zgodnie z zasadg ekologicznego ztozenia
(principle of ecological assembly; Clark, 2008) — doraznie rekrutuje takie sposoby
rozwigzywania adaptacyjnych problemow, ktore gwarantujg przezycie i dalszy rozwoj
przy minimalnych naktadach energetycznych.

Filogenetycznie, podobna do poprzedniej zasada ekologicznej réwnowagi
(principle of ecological balance; Pfeifer, Bongard, 2007), ktadzie nacisk na

dopasowanie miedzy stopniem ztozonosci systemdéw sensorycznych, motorycznych i
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neuronalnych organizmu, po to, by - w ewolucyjnym wymiarze czasu - roztozyc
zadania miedzy morfologig, materiatami, kontrolg i Srodowiskiem.

Adaptacyjnie, natomiast, mozna moéwi¢ o niebanalnym roztozeniu przyczyn
(nontrivial causal spread; Wheeler, Clark, 1999), czyli wykorzystaniu wielu
rozproszonych elementéw, czesci i aspektdw w sprawczej realizacji zadania
poznawczego (na przykfad, pasywnej dynamiki konczyny podczas przemieszczania
sie).

Neurokognitywne metody podwyzszania jakosci zycia osdb z ograniczeniami
sprawnosci, ktére zostaty zaprezentowane w niniejszym artykule zaktadajg
funkcjonalng rozproszong dekompozycje (Clark, 2008) organizmu na rdézne
elementy sktadowe, wymieniajgce miedzy sobg energie, informacje i zadania
kontrolne:

(1) protezy i ulepszenia umystu umozliwiajg kontakt z otoczeniem za posrednictwem fal mézgowych,
a nie miesni,

(2) kompensacja sensoryczna wykorzystuje wymiennos¢ kanatéw informacyjnych i plastycznosc¢ kory
mdbzgowej,

(3) wzbogacone srodowisko lokalizuje zrédto wiedzy w starannie dobranych bodzcach
srodowiskowych, a nie w stanach mézgu,

(4) uniwersalne projektowanie witgcza osoby niepetnosprawne do normalnego zycia, przejmujac
czes¢ zadan poznawczych i motorycznych, ewolucyjnie przypisanych ludzkiemu fenotypowi.

Funkcjonalna perspektywa badania organizmu, przyjmowana w ramach
neurokognitywistyki rozwojowej pokrywa sie znaczeniowo z funkcjonalng definicjg
niepetnosprawnosci proponowang przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO).
Zgodnie z jej trescig, rézne niepetnosprawnosci tgczy — méwigc jezykiem pdznego
Wittgensteina — podobienstwo rodzinne, a wiec i ich definicja musi mie¢ ,parasolowy”

charakter:

,=uposledzenia, ograniczenia ruchowe i spoteczne”, czyli ,problemy 2z budowg i
funkcjonowaniem ciata, (...) problemy z realizacjg zadania” i ,problemy doswiadczane przez
jednostke w réznych sytuacjach zyciowych”

za: http://www.who.int/topics/disabilities/en/b

Funkcjonalne podejscie do ograniczen sprawnosci oznacza, ze mozna
ostabia¢ ich charakter przez odpowiednig zmiane otoczenia, w ktorym osoba
niepetnosprawna przebywa. Propozycje adekwatnych interwencji prezentuje nasz
artykut.

Nalezy pamietaC rzecz jasna, ze idee naukowe ewoluujg — obojetnie jak
nowatorskie wydaje sie podejscie neurokognitywne, musi mie¢ jakas geneze.

Neurokognitywistyka rozwojowa zaproponowata przetomowe hipotezy i innowacyjne
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metody badania umystu, niemniej intelektualna uczciwos¢ wymaga przypomnienia
pionieréw, bez badan ktorych znajdowalibySmy sie dzisiaj w zupetnie innym punkcie
rozumienia niepetnosprawnosci. Lew S. Wygotski (za: Shotter, 1994) wprowadzit
kategorie protez, jako narzedzi psychologicznych; William James (1890) analizowat
problem kompensacji sensorycznej, zmagajac sie z wyjasnieniem synestezji; Reuven
(1980; 1994)

poznawczego wzmochienia dla oséb opdznionych w rozwoju; James Gibson (1979)

Feuerstein takze: Feuerstein, Feuerstein, rozwingt strategie
zanalizowat ofertowg (affordances) strukture otoczenia, wypetnionego informacjg
zmaterializowang w przedmiotach i zdarzeniach.

Role istotnych, naszym zdaniem, podejs¢ i koncepcji pochodzgcych z ré6znych
subdyscyplin psychologii w badaniu (opisywaniu, wyjasnianiu i budowaniu projektow
interwenciji) niepetnosprawnos$ci wraz z zatozeniami teorii fenotypowego rozwoju
cztowieka prezentujemy w Tab. 1.

Tab. 1. Zrédta TEORIl FENOTYPOWEGO ROZWOJU CZLOWIEKA
Macieja Btaszaka, Anny |. Brzezinskiej i Lukasza Przybylskiego

Neurokognitywne

strategie podwyzszania

Psychologiczne teorie

Wiasnosci Mechanizm rozwojowy iakosci Zvcia 6s6b funkcjonalnej
ludzkiego fenotypu ludzkiego fenotypu J -ycla osol interwencji
Z ograniczeniami L .
P rehabilitacyjnej
sprawnosci
ooyl brai, biedy f uchybionia. Protezy Psychologia
(1) Funkcjonalne f rozwojowa

w morfologii, fizjologii
i zachowaniu cziowieka

i ulepszenia umystu

Lwa S. Wygotskiego

(2) Ontogenetyczne

Akomodacja fenotypowa,
czyli ukryty ewolucyjny potencjat
systemow rozwojowych

Kompensacja
sensoryczna

Psychofizjologia
Williama Jamesa

(3) Filogenetyczne

Réznorodnos¢ systemow
dziedziczenia, czyli wielo$¢ zrédet

Wzbogacenie

Psychologia edukaciji
Reuvena

informacji dostepnej podczas srodowiska Feuersteina
rozwoju fenotypu
Konstrukcja niszy ekologicznej, Uniwersalne Psychologia
(4) Adaptacyjne czyli ksztattowanie naciskow ekologiczna

selekcyjnych otoczenia

projektowanie

Jamesa Gibsona

Zrédto: opracowanie autorskie — Maciej Btaszak, Anna |. Brzezinska, tukasz Przybylski

Jako koniec zatozenia

proponowanej przez nas teorii fenotypowego rozwoju cztowieka:

podsumowanie wskazmy na podstawowe

(1) rozwdj cztowieka to testowanie mozliwych rozwigzan trudnych do przewidzenia
probleméw adaptacyjnych,

(2) testowane rozwigzania to informacja odrzucona podczas ewolucyjnej selekciji

genow,
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(3) informacja odrzucona zmaterializowana jest pod postacig dynamicznych stanow

ludzkiego ciata i otoczenia, ktére cztowiek zamieszkuje i w ktérym dziata.
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